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Diagnéza nasich deti vytvorila z nas rodi-
nu. Zijeme v roznych kitoch nasej repub-
liky, dokonca aj v Cechéch a sme v kon-
takte po cely rok. Telefonujeme si, pise-
me si a navstevujeme sa. Nam zo zapad-
ného Slovenska su vzacne Tatry, Tatran-
com teply juh, Cechom Slovensko a Slo-
viakom Cechy. Chlapci maji spoloéné
zaluby: auta, elektricky, traktory, bicyklo-
vanie. Dievcata rozhovory, modu, kresle-
nie, hry.

A cely rok sa tesime na jedno vel'ké spolo¢né stretnutie — na rekondic¢no-integracny pobyt vzdy v
inej casti nasej vlasti. Na niektoré miesta sa vraciame aj viackrat — Dudince, Rajecké Teplice, Bys-
tra, Kovacov.

Na tychto pobytoch navstevujeme muzea, hrady, zamky, tdlame sa po lesoch, likach a obdivu-
jeme krasy nasej prirody.

Sut’azime v $porte i vo vedomostiach.

Najradsej mame ubytovanie pri vode, hry v bazéne, jazdu na konikoch, cvicenie na fit loptach,
vsetky sut’aze a oslavy.

Deti sa podelia so svojimi zazitkami za cely rok, tesia sa, ze sa znova vsetci zisli. Rodicia si navza-
jom poradia v otazkach socialnych, zdravotnych aj vychovnych. Ti, ktori maju starsie deti, odo-
vzdavaja svoje skusenosti mlad$im, mladsi pomahaji a povzbudia starsich.

Visade, kde prideme, najdeme ustretovy personal, ktory ma pochopenie pre nas a nase deti.

Pudia si uz zvykajd, Ze Ziji medzi nami aj postihnuti . Nase deti st veI'mi komunikativne, rady sa
rozpravaju s inymi P'ud’'mi, ve'mi rychlo vycitia, ak ich niekto neprijima a nevnucuja sa.

Vo svojich bydliskach navstevuju rozne DSS (domovy socialnej starostlivosti). V tychto je roz-
manita napln ¢innosti. Tkaju, vyrabaju pohladnice, darceky, vystupuji s programom na oslavach
v meste alebo iba v DSS pre rodicov. Maju radost’ zo vsetkého, ¢o dokazu urobit’. Vsetci tuzia
chodit’ do prace tak, ako ich zdravi rovesnici. Zatial' vSade chybaji chranené dielne a chranené
byvanie.

Chodime do cudziny, vidime ako to tam funguje, zatial’ iba obdivujeme a zavidime.

Chyba nam odvaha zacat’ aj u nas.




Co dokazu nase deti

Volam sa Janka O&kajova a tohto roku budem mat’ 23 rokov. Skolu som uZ ukondila s
t'azkost’ami a teraz som uz len doma s mojou tetou — osobnou asistentkou. Vel'mi rada spomi-

' nam na svojho triedneho pana ucitel'a, ktory ma mal rad a ktoré-
ho som aj ja mala vel'mi rada. Mala som problémy s pisanim (ne-
vedela som ani ja po sebe precitat’, co som napisala), tak mi moj
ucitel’ presvietil state, alebo mi pozical knihu, aby mi mama urobi-
la poznamky a tak som sa ucila. Pani majsterka odborného vycvi-
ku po celé tri roky méjho ucenia v ucilisti na mne ,,sedela®. Ne-
chcela mi dat’ ani ukon¢it’ §kolu. Nakoniec mi moj pan ucitel
pomohol, zastal sa ma a skolu mi dali skoncit’. Na zaver skoly mi
moja teta kapila kvety pre pana ucitela a pre pani majsterku. Boli
tam vSetci ziaci, aj oni dvaja. Ja som dala kvety najprv panovi uci-
telovi so slovami: ,,Dakujem Vam, zZe ste ma vyucovali a prepacte
mi, ak som Vam niekedy ublizila. Pan ucitel’ povedal: ,,Janka, Ty
e si mi nikdy neublizila.“ To isté som povedala aj pani majsterke a
ona so slzami v ociach odisla zahanben.

Doma sa nenudim. Pomaham doma tete s varenim, staram sa o andulky a psika. Tesim sa
na prichod rodicov z prace a na brata zo skoly. Brat je uz vysokoskolak, drzim mu palce na skads-
kach. Rada poctvam hudbu, pozeram televiziu. Z televiznych programov mam rada romantické
tilmy a telenovely. Rada sa pekne oblieckam. Mojou srdcovou zalezitost’ou su vonavky, parfumy a
rozne gely. V zime rada chodim na prechadzky po lese, kimim sykorky a iné vtaciky. Najviac sa
tesim na jar, ked’ vyrasta trava a na leto, ked’ kvitnu kvety. Vtedy pookrejem a je mi dobre na du-
§i. Potom sa tesim na nas spolo¢ny vylet, kde sa vsetci stretneme.

Janka Ockajova, r.2007.

Volam sa Vladko Hresko, byvam, v KoSiciach s mojou mamou a bratom Matejom. Chodim do
praktickej skoly. Medzi moje zal'uby patria kamiony,
kupujem si ¢asopisy o zvieratkach, mam doma mac-
ku vola sa Murko, bicie nastroje. Rad bubnujem a
mamka mi na Vianoce kapila bubny.

Ja som mal 30.maja 2007 18 rokov, oslavili sme to s
mamou, babkou a jej ujom v cukrarni a potom sme
i8li do roboty za mojim bratom, robi barmana v ob-
chodnom centre a pili sme bananovy kokteil. Dostal
som od mamy DVD No Name a CD Karavan
show, to je IMT Smile a metlicky na bicie. Mama mi
kupila bicie pred dvoma rokmi a aby to nebtchalo
nahlas, tak mi kupila metlicky. Dostal som aj tricko.
Chodim do Artestu - klub znevyhodnenej mladeze -
nacvicujeme scénky a potom vystupujeme na ak-
ciach a malujeme tam na sklo, sijeme pekné suveniry. Chodlm na hudobnu ku ucitel'ovi Jozkovi
Zimovi, on hra na bicich so skupinou Stereo a aj s Davidom Kolerom.

Tesim sa do Stirova. VePmi sa te§im na Borisa, Simonku a uja Pala a uja Karola a na véetkych.
Mam vas rad. Pozdravuje vas Dado 3.juna 2007
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Mili kamarati, rodicia a Citatelia.

Volam sa Kristinka Séasna a bjvam v malej dedinke Sasinkovo. Chodim do SZS v Hlohovci,
kde som v 5 ro¢niku. Do skoly chodim vel'mi rada, lebo mam dobra
pani ucitel’ku. Ja aj moja maminka jej hovorime, Ze je anjel, lebo
chodi v bielom plasti a navyse je na mna vel'mi dobra, hoci si to nie-
kedy nezaslizim. Doma byvam s mamou, ockom a babkou. Saro-
dencov nemam, ale mam 6 sesternic a 3 bratrancov, ktorych vel'mi
Pabim. Mam rada aj zvieratka hlavne psikov, macicky a skreckov.
Jedného psika mam aj ja a vola sa Bodrik. Nedavno pribudlo k nim
d’alSie milé zvieratko, macicka, ktora zatial meno eSte nema. Obcas
pomaham maminke tym, Ze utieram riad, alebo povysavam. Robim
- to velmi rada, lenze ja to az tak dobre neviem, ale snazim sa. Tesim
" sa na nag d’alsi, pre mna uz 9. letny pobyt s vami.

Kristinka S¢asnd, 2008.

Volam sa Kubenik Marian, mam 23 rokov a byvam v Sabinove. Svoj vol'ny ¢as travim ako sa da
a podl'a svojich moznosti tak, aby kazdy den bol pre mna prijemne straveny. Preto si rad ¢itam
encyklopédie, ktoré mam doma, hlavne teraz ma vel'mi zaujima téma Zivota a existencie India-
nov. Pravidelne si pustam cez video a pozeram filmy Vinetou, Poklad na Striebornom jazere. Tu
sledujem ich zivot a ich boj za spravodlivost’ a zivot. Preto bolo aj mojim Zelanim mat' oblecenie
ako Indian a posediet’ si pri indianskom stane - teepee. Mamka mi to spolu s otcom pripravila,
kupila strapce, celenku, otec mi pozhanal perie a bol som Indian, nacelnik kmena Asinibojeu.
Stan sme kupili v Lidli a ja som si v stane sedel ako Indian. Vel'mi sa mi to pacilo. Aj do Sabinova
na jarmok chodi skupina indiansky oblecend, hra indianske skladby. Kupil som si od nich CD a
pocivam ho cely deni. Su to krasne skladby, doporucujem kazdému. Toho roku si kipim gorale
a ich naradie. Viem hovorit’ indianskym jazykom, lebo sa to u¢im z piesni.

Svoj voI'ny cas travim aj tak, ze spolu s mojim

ockom chodievam pracovat’ do sabinovského
"lesika", kde chodim odstraniovat’ padnuté dre-
vo z chodnika lesika. Som nato technicky pri-
praveny, mam pilku, sekerku, prilbu kvoli bez-
pecnosti pri praci, pracovné rukavice. Jezisko
mi doniesol este pracovny kryt so slichadlami,
tiez kvoli bezpecnosti pri praci a zachem v maji
pracovat’.

Chcem chodit’ pracovat’ aj do lesov v Olejni-
kove pri Sabinove, ¢o mi ocko sl'abil, ze poj-
deme, lebo aj tam treba povalané stromy od- )
stranit’ z chodnikov Cergovskeho pohoria po kalarmtach Taktlez chodlevam spolu s mamkou do
PreSova a navstevujem svojich kamaratov a tiez aj svoju priatel’ku pani vychovavatel'ku Vierku
Lehotsku a jej dcéru Vierku, ktoré mam velmi rad, ich velmi Iibim. Chystam sa aj toho roku
oslavit’ svoje narodeniny aj s nimi, aj s rodinou. Na narodeniny chcem dostat’ nové montérky a
mamka mi na nich napise s fixkou reklamy pre Husquarnu a Lesy SR s telefénmi, faxom a webo-
vymi strankami.

Tesim sa na pobyt toho roku na Liptove a hlavne na mojich kamaratov a pani Dr. Jariabkovu,
pana primara a vSetkych.




Rodicovsky pohlad

Marcel Tamaskovic

Marcel, moj syn, sa narodil 5.12.1968 v Trnave. Ked’ mal 4 mesiace som na nom spozorovala, ze
nie je taky, ako jeho starsia sestra Iveta. Nevsimal si okolie, nebral hracky do rik, nedaval si ni¢
do ust, iba lezal. A tak som bola poslana, ked mal 1 rok, k Doc. MUDr. Benkovi — neurolégovi
do Bratislavy. Ten zistil u neho mentalnu retardaciu: Jeho dusevny i telesny vyvin bol oneskore-
ny. Zacal chodit’ ako dvojroc¢ny, rozpraval ako trojrocny aj to len slova. Plienky nosil tiez az do
troch rokov. Bol milé a tiché diet’a.

Este ako batol'a mi nechcel jest’, vyvratil mi vSetko a az neskor som zistila, ze on nevie potravu
hryzt'. Preto som mu ju musela pretlacat’, krajat” a zahust’ovat’ na kasu, ¢o robim dodnes. Ako
Marcel rastol, prejavoval sa u neho zaujem o stroje, vSetko vedel rozmontovat’, ale zlozit’ to uz
nedokazal. Vzdy sa vel'mi bal hluku burky, strel’by, prasknutia baléna. Zakryval si usi rukarm
Burky sa boji stale, najma blesku,
lebo po nom nasleduje hrom. Od
malicka rad spieval, slova piesne si
rychlo zapamatal a zacal sa zaujimat’
o hru na klaviri. Sam si podla sluchu
nasiel spravnu klavesu a naucil sa
hrat’ pesnicky a rozne skladby. Po
zaskoleni vedel ¢itat’, len pisanie mu
robilo t'azkosti a tak je to aj doteraz.
Tak isto kreslenie. Pod vedenim do-
kaze nakreslit’ maximalne jednodu-
cha postavicku, zato ma Siroké vse-
obecné vedomosti zo zemepisu a
prirodopisu, ktoré ziskal sledovanim
dokumentarnych filmov v televizii a
¢itanim naucnych knth. O matemati-
ku nejavil velky zaujem, cislice po-
zna, precita ich aj na hodinach vie
urcit’ ¢as, ale pocita len do 20 a spo-
citat’ vie len do 10.

Ako 14 rocny bol v nemocnici u
MUDr. Bzduacha, kde mu katetrizaciou zistili zazend aortu. Operaciu neabsolvoval pre jeho ne-
schopnost’ spolupracovat’ s lekarmi. On totiz s cudzimi 'nd'mi nekomunikuje ani dnes. Preto aj
skoncil skolskd dochadzku v 3. triede. No s blizkymi a znamymi sa vie porozpravat’. V tomto
roku v decembri bude mat’ Marcel 40 rokov. Zijeme spolu s rodinou mladsej dcéry, Marcelovej
sestry. Otca uz nemd, a preto je vel'mi naviazany na mna. Je nesamostatny, potrebuje neustalu
starostlivost’ rodiny. Bez doprovodu neurobil este ani krok z domu, sam si nezoberie jedlo, ne-
oblecie sa, iba nohavice bez gombikov, co mu pripravime i pri osobnej hygiene potrebuje pomoc.
Jeho denny rezim pozostava z jednoduchych cinnosti: ¢itanie, pozeranie televizie, poc¢uvanie ra-
dia, alebo v lete pobyt v zahrade. Marcel ma rad deti, je rad v ich spolo¢nosti, hra sa s nimi s lop-
tou, potrebuje hracky ako diet’a. Rad poc¢tva hudbu a rozpravky. Najradsej chodi na vylety, ces-
tuje autom a vel'mi rad sa stretava s det’mi zo spoloc¢nosti WS.




Precitali sme za Vas

Europsky tabor na Balatone v Mad’arsku 2006

Vdaka odusevnenej praci nasej psychologicky Dr. Katariny Jariabkovej sa nasa Spolo¢nost’
WS v roku 2005 stala clenom federacie eurépskych spolo¢nosti Williamsovho syndrému
(FEWS) Preto sme sa aj my mohh zucastnit’ eurépskeho tabora mladeze s Williamsovym syn-

dromom, ktory sa konal 7.7. — 16.7.2006 v meste
Balatonfiired v Mad’arsku. Nasu skupinu tvorili tri
dievcata: Maria Bausova (Maruska), Simonne Sadlo-
fova (Simonka) a nasa dcéra Anita Drapakova. Ako
- veduci som bol ja s manzelkou Zuzanou.
= Z. desat’ dnového tabora osem dni bola organi-
zovana &innost, ktort viedli odborni lektori. Ulo-
hou nas veducich spolu s dobrovol'nikmi, stredo-
skolakmi a vysokoskolakmi, bolo pomahat’ pri praci
lektorov tak, aby ulohy pre mladez boli riesitelné a
zaujimavé. Spolocné hodiny spevu, hudby, tanca,

pohybovych cvic¢eni s hudbou, dramatickej terapie, Sikovnych ruk, ¢i $pecialne cviky v bazéne
patrili medzi obl'ibené zamestnania. Vo vecernych hodinach v miestnej Sportovej hale prezento-
vali jednotlivé narodné skupiny svoju krajinu, ako aj seba. My sme predstav1h Slovensko tak, ze

dcéra Anita si obliekla muzliansky T'udovy
kroj. Spolu sme zaspievali 'udovu piesen.
Podla mnohych bol nas program najlepsi a
radost’ dievcat bola neopisatel'na.
Programy vo vol'nom case tiez vyza-
dovali dobri organiza¢ni pracu. Popri
vsetkych povinnostiach sme sa stihli vyka-
pat’ v Balatone, navstivili sme opatstvo v
Tihanyi. Prilezitost’ sa naskytla aj na vylet
lodou. V nedalekom Veszpréme najvacsi
uspech zaznamenali zoologicka zahrada a

bobova draha.

-

Ani sme sa nenazdali a nadisiel posledny vecer a okamih lucema Zrazu sa véetko zmenilo.

boli slzy, hrdla a srdcia zovreté, dojati sme sa tiez lucili.
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Vo veselych, us-
mievavych, Ziari-
vych ociach deti,
ktoré vyjadrovali
dobru naladu,

zjavili slzy, plakali
a hodiny trvajuce
tisice objati, po-
dani ruk, spreva-
dzalo tazké lace-
nie. Aj v ociach
nas dospelych



Na takychto stretnutiach, v taboroch tieto deti vytvoria takd atmosféru, aki som nikde inde
nezazil. Pri kazdom stretnuti pozdravia, usmievaju sa, nesmelo sa Vas dotknu, pricom sala z nich
laska. Za vsetko pod’akujd, o vsetko sa podelia a nesetria ani jemnymi objatiami. Zamestnanie
berd so vsetkou vaznost’ou, nepolavuju. Je neuveritel'né, ako sa navzajom povzbudzujd, tesia sa
aj z najmensich uspechov svojich, ale snad’ este viac z tspechov inych, ¢o vzdy odmenuja potle-
skom.

Najvacsou radost’ou pre mna bolo, ze som sa citil uzitocny, mohol som pomoct’ a sposo-
bovat’ radost’ inym, pricom som sa dusevne zregeneroval.

Chcel by som vyjadrit® pod'akovanie prezidentke Spoloc¢nosti WS Mad’arska, pani Zuzane
Pogany a jej manzelovi Gaborovi, ako aj ich vynikajiucim a aktivnym spolupracovnikom, studen-
tom a rodicom, ze dokazali uskutocnit’ takéto stretnutie. Dokladna, na vietko pamitajuca organi-
zacia zabezpecila desat’ nezabudnutel'nych dni pre 160 tcastnikov tabora v Balatonfiirede.

Karol Drapak
Starovské noviny 7-8/2006
Z. mad’arského originalu prelozil Peter Kollar

m

Pocas teplych augustovych dnf sme sa rozhodli viac spoznat’ hlavné mesto nasej krajiny a
priblizit’” pamitihodnosti Bratislavy dcére Martinke, ktora sa o hlavnom meste Slovenska ucila
v skole na hodinach zemepisu. Nielen pre 1u, ale aj pre nas dospelych to bol prekrasny vylet plny
neopakovatel'nych zazitkov.

V Bratislave sme stravili 3 dni. Prvé dva dni sme navstivili bratislavsky hrad, parlament, his-
torické centrum mesta, letisko, stari i novu bu- &
dovu SND, hrad Devin, zoologicku zahradu
a iné pekné miesta Bratislavy. Na tret{ den sme sa
velmi tesili. Boli sme dohodnuti s Nadou
a Simonkou Sadlonovymi, ze spolu vyrazime do
Cunova. Stretnutie s nimi bolo vePmi prijemné.
Ochotne sa nas ujali a spolo¢ne sme sa popre-
chadzali po Prezidentskej zahrade, kde sme mali
moznost’  vidie  medzinarodnia  sut’az
v petanque. Potom nas Nad’a odviezla autom do
Cunova, kde prave prebichala sit'a vodnjch
slalomarov na divokej vode. Mali sme moznost’
stretnut’ sa i odfotografovat’ s nasimi znamymi
vodnymi slalomarmi. Cestou spiat’ do Bratislavy sme zastavili pri kastieli v Rusovciach. V tom
case sa tam konala sut’az hasicov. Boli oblecen{ v krasnych uniformach. Mohli sme si prezriet’
1 historickd hasic¢sku techniku spolu s ukazkami jej pouzitia.

Cas straveny s Nad’ou a Simonkou ubehol neuveritelne rychlo. Vd'aka nim sme prezili dalsi
krasny den. Aj touto cestou im chceme velmi pekne podakovat’. Na pobyt v Bratislave budeme
este dlho spominat’.

Andrea Ivanova, jesen 2007



Zo zahranicia

Stretnutie Eurdpskej federacie spoloCnosti Williamsovho syndrému
v Bratislave

Eurépska federacia spolocnosti Williamsovho syndromu (FEWS) ma svoje predsednictvo zloze-
né zo zastupcov jednotlivych narodnych spolocnosti. Kazdy rok ma svoje pracovné zasadnutie, v
tej krajine, ktora sa podujme na zorgamzovam toho stretnutia. V roku 2007 sa nasa Spoloc¢nost’
& Williamsovho syndrému podujala na zorga-
nizovanie tohto pracovného zasadnutia v
Bratislave. Teda bolo treba najst’ vhodné
miesto na pracovné stretnutie, zabezpecit’
ubytovanie a stravovanie zucastnenych osob,
pomoct’ pri prichode na miesto stretnutia -
orientovat’ sa v meste.
Termin zasadnutia si dohodli medzi sebou
clenovia predsednictva. Nasledovalo mnoz-
stvo e-mailovych sprav medzi jednotlivymi
clenmi a nasou kontaktnou osobou, ktorou je Dr. Katarina Jariabkova, aby sa spresnil pocet zu-
castnenych, zaujem o ubytovanie a stravovanie, datum a ¢as priletu a odletu, s moznost’ou priletu
priamo do Bratislavy, alebo do Viedne. O vsetky veci okolo zorganizovania tohto stretnutia v
Bratislave sa starali Dr. Katarina Jariabkova, MUDr. Vladimir Bzdich a Nadezda Sadlonova.
Pracovné stretnutie sa konalo v kniznici Slovenskej zdravotnickej univerzity v Bratislave na Kra-
maroch. Mali sme k dispozicii perfektne vybavend miestnost’ s moznost’ou pripojenia sa na in-
ternet, ako aj data projektor, za ¢o vd'acime Mgr. Zuzane Onderovej, veducej kniznice. V tej istej
budove sa ucastnici predsednictva mohli aj ubytovat’. Naroc¢nejsi mali moznost’ ubytovania v
blizkom hoteli.
Pracovné zasadnutie predsednictva sa konalo v so-
botu 13. oktébra 2007 od 14. hod. Niektori ucast-
nici prisli do Bratislavy uz v piatok. Ako prvy pri-
siel Christian Castillon (zastupca Franctzska) na
poludnie lietadlom priamo do Bratislavy. Kedze
sme sa uz poznali z eurépskeho tabora vo Svédsku,
mohla som ho bez problémov privitat’ na letisku.
Bol cas obeda, preto som Christiana pozvala k nam
domov na obed. Zoznamil sa s naSou rodinou, videl ako Zijeme. Po obede sme isli spolu na
Kramare, kde sa ubytoval a pomohol nam s premiestiiovanim stolov v kniznici, aby sme pripravi-
li miestnost’ na sobotnajsie zasadnutie. Potom sme isli s Christianom znova na letisko v Bratisla-
ve ¢akat’ Horsta Romma (zastupca Nemecka), s ktorym sme sa tiez u poznali. Skoda, Ze jeho
lietadlo malo vel'ké meskanie, ze sme z letiska odchadzali po tme. Pévodne sme mali v umysle
urobit’ si po ceste z letiska vylet na Devin. V piatok priletela do Viedne Camelia Lazar - Liviera-
tou z Rumunska so svojim manzelom. Odtial’ prisli do Bratislavy na pozicanom aute a v piatok si
urobili vlastny program. V sobotu doobeda sme mali prehliadku starého mesta — povodného
stredovekého mesta Bratislavy. Karin robila odborny vyklad o jednotlivych pamiatkach: Prima-
cialny palac (podpisal sa tu Bratislavsky mier medzi Franctzskom a Rakasko-Uhorskom), radnica
na Hlavnom namesti, ned’aleky francizsky institat, jedina dodnes stojaca brana do stredovekého
mesta — Michalska, Academia Istropolitana (prva vysoka skola na tzemi Slovenska), Dém svité-




ho Martina, kde sa konali korunovacie uhorskych kralov a kralovien. Svoj vyklad okorenila o
rozne povesti a zaujimavosti zo zivota slavnych l'udi Zijacich v Bratislave. Prehliadku sme ukon-
¢ili v parku — sade Janka Krala, ktory je najstarsim mestskym parkom v Eurépe. Spociatku za-
mracené pocasie sa zmenilo na krasny jesenny den a to dotvorilo prijemné zazitky nasich hosti z
Bratislavy. Katka Kollarové, ktor bola s nasou skupinou vo Svédsku ako prekladatel’ka, prekla-
dala slovensky vyklad Karin do anglictiny.
Vicsina ucastnfkov prisla az tesne pred
zaciatkom zasadnutia. Pracovné zasadnutie
trvalo az do vecera. Podrobné informacie
o pracovnom zasadnut{ si mozete precitat’
na strankach FEWS. Katka Kollarova mi
(Nad’a Sadlonova) potom pomahala aj po-
cas zasadnutia predsednictva s prekladom
z anglictiny ako aj s podavanim obcerstve-
nia. Po skonceni sme pozvali vSetkych
ucastnikov zasadnutia na spolocnt veceru
do restauracie v historickej budove — v
Redute. Pocas vecere sa vsetci citili veI'mi dobre, vladla uz uvolnena atmosféra po dlhom pra-
covnhom popoludni.

V nedel'u rano sme sa este na kratko so vsetkymi stretli. Niektor{ uz odchadzali domov. Zaujem
o vylet prejavili Christian a Horst. Previezli sme sa mestom, presli sme dva mosty ponad Dunaj a
navétivili sme zamok Cerveny Kamen. Pocasie bolo prijemné, slne¢né a tak umoctiovalo pekné
zazitky z vyletu. Odtial’ sme uz i8li priamo na letisko.

Vietci ztucastneni boli spokojni s dobre zorganizovanym stretnutim v Bratislave. Po prichode
domov sa nam d’akovali aj prostrednictvom e-mailu.

Hudobny tabor FEWS vo Svédsku (30.7. — 5.8.2007)

Leteli sme lietadlom z Bratislavy najprv do Kodane v Dansku. Vel'mi som sa bala v lietad-
le, lebo som takto cestovala prvykrat v zivote. Ale bolo to vel'mi prijemné. V Kodani sme obdi-
vovali mnoho kultirnych pamiatok, historickych budov, pomnikov, kostolov a soch. Pred kra-
B ‘ 7 I'ovskym sidlom sme obdivovali kral'ovsku straz. Potom
: ' o par ulic d'alej som ja zbadala pochodovat’ kral'ovska
gardu, ktora isla vymenit’ straz. Hned’ sme ju fotografo-
vali. Z Kodane sme potom cestovali vlakom do Svéd-
ska.

Pracovny tyzden zacal vo Furubode koncertom.
Mali sme tam rézne sat’aze, hry, skusali sme hrat’ na
hudobnych nastrojoch. Spievat’ a hrat’ nas ucila Monika
a Marcus. Kazda krajina sa prezentovala nie¢im vyni-
mocnym — tancami, spevom,..

Mna najviac fascinovalo more a piesocnata plaz,
tiez plavba po rieke a vozenie, ako nas t’ahal konik. Po-
tom sa mi pacila aj mald morska panna z rozpravky od
_ H. Ch. Andersena. Aj ked’ nam zo zaciatku prsalo, pre-
zili sme krasny tyzden, nasli sme si mnoho priatelov, na ktorych nikdy nezabudneme.

Janka Ockajova




Hudobny tabor FEWS vo Svédsku (30.7. — 5.8.2007)

Bol to moj prvy let v zivote, mal som strach, ze lietadlo spadne a som sa drzal sedadla cely
cas az kym sme nevystupili v Dansku. V Dansku sme boli jeden den a potom sme cestovali vla-
kom do Svédska. Ked” sme prisili do Svédska, ubytovali sme sa v tabore - Furuboda, strasne sa
mi tam pacilo, najviac sa mi pacﬂo vonku, ked’ sme isli k moru na koncert. Spoznal som tam ka-

=== ¥, : maratov, na ktorych si spominam, najviac sa mi pacilo, ked’
sme i§li do mesta. Tam som videl také obchody, aké u nas
nie su. Kuapil som si tam 2 c¢asopisy o kamiénoch. Trochu
mi bolo smutno za mamou a za bratom a za mojou mac-
4 kou - Murkou. Po veceroch sme mali diskotéku, koncerty.
% Zoznamil som sa tam so spevackou svédskou - Monikou s
BN Markusom, on bol gitarista, s Patrikom, on bol bubenik,
i ked sme sa rozpravali, tak Katka nam prekladala. Na dis-
kotéke som tancoval s dievéatami zo zahranicia. Bolo to
nadherné a na konci sme mali aj koncert, na ktorom som aj
@ hral na bicich nastrojoch. Som rad, Zze som tam bol, bolo

tam dobre a eSte raz by som tam isiel.
Vladko Hresko

FEWS CAMP Sound &Action 2007

Nasa Spolocnost’” WS ako clen FEWS dostala ponuku zucastnit” sa na eurdpskom tabore
mladeze s WS vo Svédsku v lete roku 2007. Organizatori stanovili pocet ucastmkov z kazdej kra-
jiny: 4 mladych clenov s WS a 2 sprevadzajucich g7 & :
dospelych, z ktorych jeden musi ovladat’ anglicky
jazyk. Prihlasili sme 4 dievcata, ale potom sa dve
dievcata odhlasili, jedna z dovodu prelinania sa ter-
minu s jej liecebnym pobytom a druha z inych ro-
dinnych dovodov. Takze v poslednej chvili sme
zmenili obsadenie na 3 dievcata a 1 chlapca: Janka
Ockajova, Simonka Sadlonova, Dominika Szobos-
zlaiova a Vladko Hresko. Sprievodcov robili Katka
Kollarova (ovlada anglicky jazyk) a Nad’a Sadlonova.

Do Svédska nas ¢akala d’alekd ale zaujimavé cesta. Museli sme letiet’ lictadlom z Bratislavy,
(kam vSetci nasi tcastnici prishi v sprievode rodiny) do hlavného mesta v Dansku, Kodane. Len

(T 7 pocas letu sa nicktorf nasi mladi bali. Ale uz budu skuseni
7 PRI

 pre buduce cesty a lety. Problém bol v tom, ze lietadlo z
Bratislavy nelieta denne, ale leteli sme v nedel’'u a nastup do
- tabora bol az v pondelok. Preto sme si uz z domu zabez-
pecili ubytovanie na jednu noc v Kodani. Mali sme jedno
popoludnie a d’alsi den dopoludnie na prechadzku a pre-
. hliadku mesta. Videli sme zaujimavé mesto, mnozstvo
soch, pomnikov, fontan, historické budovy, kralovsky pa-
' lac, sochu rozpravkara Hansa Christiana Andersena aj so-
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chu jeho postavicky z rozpravky - malej morskej vily na brehu mora, pristav s mnozstvom pla-
chetnic. Potom sme pokracovali v ceste vlakom, ponad more novym mostom, do mesta Kris-
tianstad (vo Svédsku). Organizatori nds ¢akali pri viaku v meste Kristianstad a odviezli nas auto-
busom do Furubody, kde sa konal tabor.

V prvy vecer nas privitali najprv hudbou, kde okrem profesionalnych hudobnikov — in-
struktorov hral aj jeden mladik s WS zo Svédska. Po uvitacom prihovore a organiza¢njch poky-
noch hrala hudba pre vsetkych ucastnikov na tancovanie. Tento tabor bol zamerany na hudobné
a tanecné aktivity, preto nasa priprava bola v takom smere. Uz doma sme si museli premysliet’,
na ktory druh hudby, tanca alebo spevu prihlasime nasich ucastnikov. Nevedeli sme si to pred-
stavit’, ako to tam bude. Boli sme prijemne prekvapeni, ako bol cely tabor zorganizovany a ako
bol vyuzity cely ¢as pobytu. Miesto, kde sa tabor konal, bolo rekreacno — Skoliace zariadenie celé
vybavené bezbariérovym sposo-
bom, vo viacerych prizemnych bu-
dovach. Bolo to dalej od mesta,
mimo rusnej cesty, v lese, asi 700 m
od mora. Zamestnanci a odborni
instruktori tam tiez byvali. Okrem
viacerych pavilénov na ubytovanie
tam bola zvlast’ jedalen, velka spo-
locenska miestnost” — aula, kniznica,
viac miestnosti — ucebni, v ktorych
boli hudobné nastroje. Vsetkych ,
prihlasenych ucastnikov z 12 europskych krajin vopred podla prihlasok zaradili do mensich sku-
pin podl'a r6znych druhov hudby: rock, pop-music, spev a balady, africké bubny a tance. My sme
prihlasili Janku, Dominiku a Vladka, ktory uz trochu hra na bicie, do skupiny pop-music a Si-
monku do skupiny africké bubny a tance, lebo uz 15 rokov tancuje vo folklornom subore. V
kazdej skupine 6 mladych ucastnikov boli dvaja instruktori, ktori ich ucili hrat’ na hudobnych
nastrojoch, spievat’ alebo tancovat’. Nasi traja mladi boli v skupine s Karen z Irska, ktora uz viac
rokov hra na klavesové nastroje a eSte s dvomi chlapcami z Mad’arska, ktori tiez hrali na bicie.
Preto sa museli striedat’ pri hre na bicie, lebo o tie bol najvicsi zaujem. Janka skusala hrat’ na xy-
lofén a rumba gule, Dominika spievala. Katka bola vzdy s nimi, aby im tlmo¢ila. Instruktorov im
robili Monika a Marcus. Simonka bola v skupine s dvomi dievcatami z Nemecka, s jednou z
Dénska a s chlapcami z Francizska a Spanielska. Instruktori boli Jimmy a Sal, pochadzajici z
Afriky. Vsetci mali svojich sprievodcov v skupine pri nacviku, aby rozumeli, ¢o maja robit’. So
Simonkou som bola ja (Nad'a Sadlofiova). Vsetci inStruktori, ale aj ostatni zamestnanci boli vel'mi
mili, ochotni a trpezlivi. Denny program bol rozdeleny do jednotlivych aktivit, ktoré trvali asi
jeden a pol hodiny, medzi kazdou aktivitou bola polhodinova prestavka, kedy sa dalo obcerstvit’
pitim alebo ovocim, na obed bola dlhsia prestavka. Hlavnej ¢innosti, ktord sme si vybrali, sa ve-
novala kazdy den jedna dvojhodinovka. Dalsi program sa striedal tak, ze si mlad{ mohli vyskuasat’
aj iné druhy hudby, spevu alebo tanca. Raz sme mali zborovy spev, inokedy sme sa ucili tancovat’
buggy - buggy, hudobnici si vyskusali africké bubny. Ale mali sme aj Sportové aktivity v telocviéni
a v krytej plavarni, inokedy sme mohli strielat’ zo vzduchovky, alebo vyfukovat’ sipky do
leného terca. Raz sme sa dostali aj k pocitacom, kde sme sa mohli zahrat’, alebo si nieco vyhla-
dat’ na internete. Kazdy podvecer a po veceri sme sa vSetci stretli v aule, instruktori hrali, vietci
sme tancovali pod vedenim Jimmyho a Sala. Kazdy vecer si mladi vyskusali sélovy spev pri hud-
be karaoke. Snad’ najlepsie to islo dievéatim zo Spanielska.
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V jedno popoludnie sme mali vylet - turistiku cez les az k rieke a potom k moru. Pocas
cesty nas cakali rozne prekazky, kde sme museli splnit” urcité ulohy. Isli sme po skupinach vzdy
dve narodné skupiny spolu. Okrem iného sme sa museli naucit’ zadané slova v jazyku tej skupiny,
ktora isla spolu s nami. Nasa skupina isla spolu s
Belgicanmi. Ked’ sme sa dostali k rieke, previezli
nas trajektom po rieke proti prudu a spat’. Prisli
sme na vel'kd luku blizko udstia rieky, kde sme si
posedeli, najedli sme sa a oddychli, pritom nam
niektori nasi instruktori hrali na gitare a spievali.
Odtial' sme §li k moru a popri pobrezi az do
drevenej chaty, ktora patrila naSmu zariadeniu.
Tam nas uz cakali vSetci inStruktori aj s hudob-
nymi nastrojmi a zacal vecerny koncert az do
tmy. Po navrate sa este spievalo v jedalni karaoke.

Ako odmenu za turistické popoludnie s ulohami nas v nasledujici den odviezol autobus
do najblizsiecho nevelkého mesta Ahus. Pozreli sme si ich malé obchodiky, jeden obchodny dom
a hlavne pristav s lodou, na ktorej predavali zmrzlinu. Vsetci sme museli ochutnat’ z velkého
mnozstva zmrzlin, dali nam obrovské porcie. Sedeli sme na lodi, jedli zmrzlinu a obdivovali mo-
re, lode a vsetko naokolo.

Podla uréeného rozvrhu kazdy den boli aj prezentacie zucastnenych skupin podl'a jednot-
livych krajin. Prezentaciu sme mali pripravenu uz doma. Katka pripravila celd prezentaciu na po-
citaci, ukazali sme Slovensko, nase zaujimavosti kultirne, historické a prirodné, predstavili sme
nasu Spolo¢nost’ WS a napokon jednotlivych tacastnikov tabora. Na zaver prezentacie sme vsetci
spolu zaspievali a kratko zatancovali. Nasa prezentacia mala velky uspech a uchvatila ich nasa
krajina.

V posledny den pred odchodom sme po obede mali generalnu skusku toho, ¢o sme sa v
kazdej skupine naucili. Vecer bol zaverec¢ny koncert, kde sa predviedli postupne vsetky skupiny.
Bolo to tzasné, vsetci sa nieco naucili, skamaratili sa a boli akoby jedna rodina.

ZdruZenie ,,Autour des Williams* vo Franctzsku

V Spravodaji Spolo¢nosti Williamsovho syndromu (¢.3/2001) sme sa oboznamili so Spol-
kovym zvizom Williamsovho-Beurenovho syndrému v Nemecku. Teraz sa zoznamime so spo-
lo¢nost’ou ,,Autour des Williams*, ktora je jednym z francizskych zdruzeni F'udi s Williamsovym
syndrémom, ich rodin a priatel'ov.

Zdruzenie vzniklo v roku 2003 a v sucasnosti ma vyse 200 ¢lenov. Jeho cielom je podpora
Pudi s Williamsovym syndromom a ich rodin. Poskytuje informacie a materialy o syndréme rodi-
com, vychovavatel'om, ucitefom aj odbornikom, ktor{ pracuji s det'mi i so starsimi osobami,
ktoré maju Williamsov syndrém.

Zdruzenie rozvija mnoho aktivit, ktorymi dostava informacie o Williamsovom syndréme
do povedomia Sirokej verejnosti. Televizni divaci mohli ziskat” informacie o Williamsovom syn-
dréme v rozlicnych televiznych programoch typu magazin zdravia a v reportazach celostatnych aj
regionalnych televiznych stanic. Okrem toho napriklad aj pri sledovani televizneho formatu
,LPevnost’ Boyard®, ktory sme poznali aj u nas. Krstnou mamou zdruzenia ,,Autour des Wil-
liams* je znama televizna moderatorka Alexia Laroche-Joubert, ktora tiez prizvala mladych ludi
s Williamsovym syndrémom do svojho televizneho programu. Prispevky o Williamsovom syn-
dréme boli prezentované aj v programoch rozhlasovych stanic. Clanky o Williamsovom syndré-
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me boli uverejnené v mnohych francuzskych novinach a casopisoch, medzi nimi aj v takych
znamych ako ¢asopis Elle, ktory pozndme aj u nas, alebo Ici Paris, ¢i Journal du Dimanche. Siro-
ka verejnost’ sa mohla dozvediet’ o Williamsovom syndrome aj z velkoplosnych putacov
v parizskom metre.

»Autour des Williams* organizuje taktiez beneficné akcie, prostrednictvom ktorych ziskava
tinanéna podporu pre svoju c¢innost’. Napriklad vydali kalendar na rok 2008, v ktorom st foto-
grafie deti a mladych T'udi s Williamsovym syndrémom spolu s medialne znamymi osobnost’ami.
Z predaja tohto vel'mi pekného kalendara ziskali financie pre aktivity svojho zdruzenia. Financné
prostriedky ziskavaju aj pri rozlicnych $portovych podujatiach, napriklad pri golfovom turnaji.

Medzi hlavné ciele zdruzenia je zaradena aj podpora vyskumu Williamsovho syndrému
a organizovanie odbornych podujati. Zdruzenie ma svoju lekarsku a vedecku radu, ktorej cleno-
via posudzuju vyskumné projekty zamerané na badanie Williamsovho syndromu uchadzajice sa
o finanénu podporu. K tloham tejto vedeckej rady patri aj odborne sa vyjadrovat’ k otazkam,
ktoré prichadzajd na zdruzenie a poskytovat’ lekarske nazory arady rodinam osob
s Williamsovym syndrémom.
Katarina Jariabkova

Konferencia o Williamsovom syndréome v PariZi

Zdruzenie ,,Autour des Williams” usporiadalo v aprili 2008 konferenciu o Williamsovom syn-
dréme, na ktoru pozvali poprednych odbornikov z Eurépy aj zo Severnej Ameriky. Konferencia
prebiehala v anglictine a prednasky boli simultanne tlmocené do francazstiny. Priebeh konferen-
cie a diskusie moderovali profesorka Brigitte Gilbert-Dussardier a prezident zdruzenia Francois
de Oliveira.

V prvom bloku prednasok referovali $pickovi genetici z Velkej Britanie, zo Spanielska, zo
Svajéiarska a z Kanady o vysledkoch intenzivne sa rozvijajiceho badania genetickych aspektov
Williamsovho syndromu. Vyskumy sa zameriavaji na dlohu jednotlivych génov chybajucich pri
Williamsovom syndréme a postupne odhal'uji ich vzt’ahy k symptémom tohto syndrému.

V nasledujucom bloku prednasali vyznamni francuzski odbornici o pokrokoch v liecbe
srdcovocievnych problémov pri Williamsovom syndrome. Venovali sa otazkam chirurgickej liec-
by aj perspektivam prevencie a terapie kardiovaskularnych malformacii.

Treti blok prednasok bol zamerany na charakteristiky psychologického profilu pri William-
sovom syndréome. Popredni psycholégovia z Velkej Britanie a z Francizska vo svojich prednas-
kach hovorili o profile poznavacich schopnosti, o0 moznostiach a spésoboch rozvijania orientacie
v priestore udeti s tymto syndréomom, o tom ako I'udia s Williamsovym syndrémom vnimaju
citovy vyraz tvari. Pre ziskavanie poznatkov je dolezité porovnavanie vyvinu psychickych funkcii
a schopnosti deti s Williamsovym syndrémom s vyvinom u deti, ktoré maju iné geneticky pod-
mienené syndréomy spojené s mentalnym postihnutim.

V poslednom bloku prednasok odbornici z Franctzska a Portugalska hovorili o skimani
vztahu elastinu  k vlastnostiam ciev a o strukturnych charakteristikaich mozgu u I'udi
s Williamsovym syndrémom.

Sucast’ou konferencie bola aj posterova sekcia, v ktorej prezentovali vysledky svojich vy-
skumov odbornici z Franctzska, Spanielska a Portugalska. V tejto sekcii sme uviedli aj nas poster
o vyskume stalosti osobnostnych ¢ft Pudi s Williamsovym syndrémom. Ucastnici z Mad’arska
predstavili vlastné zdruzenie a Eurépsku federaciu spolo¢nosti Williamsovho syndrému.

Katarina Jariabkova
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Stretnutie rodin deti s Williamsovym syndrémom v Disneylande

Podujatie, ktoré usporiadalo zdruzenie ,,Autour des Williams®, zahffialo odbornu konfe-
renciu, na ktorej sa mohli zucastnit’ ako posluchaci aj rodic¢ia. Nasledujici denl bol venovany ro-
dinam s det'mi s Williamsovym syndromom. Zucastnilo sa ho vyse 80 rodin. Hlavnym progra-
mom dna boli diskusie odbornikov s rodi¢mi, ktoré prebiehali vo francuzstine.

Uvodnou témou boli medicinske problémy, kde na otazky rodicov odpovedali kardiolog,
geneticka, vseobecny lekar, zubna lekarka, ocna lekarka, logopedicka a rehabilitacna pracovnicka.
Rodicia kladli mnohé vseobecné aj konkrétne otazky, ktoré sa tykali ich deti. Pytali sa napriklad,
¢i a kedy je vhodné podstupit’ srdcovocievnu operaciu, ako upravovat’ vysoky krvny tlak, aky
druh okuliarov zvolit’, ako si poradit’ s traviacimi t'azkost’ami, so Zuvanim a hryzenim potravy,
ako zvladat’ hyperaktivitu diet’at’a, ¢i uzivat’ urcité lieky a podobne. Odbornici komentovali aj
otazky, ktoré prisli elektronickou postou. Svoje skusenosti s riesenim problémov, o ktorych sa
diskutovalo, pripajali aj rodicia a odbornici z pléna.

Nasledujuci diskusny blok bol venovany vyskumu Williamsovho syndromu. Rodicom tu
bol prezentovany sihrn poznatkov, o ktorych referovali odbornici na konferencii predchadzaju-
ceho dna a d’alsie poznatky a pokroky v badani Williamsovho syndrému.

Dalou diskusnou témou bolo ucenie a rozumové schopnosti deti s Williamsovym syn-
drémom. Odbornici opisali a rozobrali osobitosti, silné a slabé stranky profilu poznavacich
schopnosti, aj Skolské vykony, ucenie, rozvijanie schopnosti u deti s Williamsovym syndromom
a odpovedali na otazky rodicov.

Na problematiku dospievajucich a dospelych os6b s Williamsovym syndromom bol zame-
rany d’alsi diskusny blok. Rozoberali sa pravne otazky, vzdelavanie a zamestnavanie, Sportovanie,
spolocensky a sikromny zivot I'udi s Williamsovym syndromom.

Na podujati spolupracovalo takmer 70 dobrovol'nikov. Zatial' ¢o rodicia diskutovali
s odbornikmi, dobrovolnici sa venovali ich detom. Kazdé diet’a dostalo tricko zdruzenia, na
ktoré mu napisali meno, aby ho vedeli oslovit’, ¢i zavolat’. Pre najmensie deti boli pripravené
hracky, leporela, rozpravkové knizky. Vicsie deti mohli kreslit’, modelovat’, zapodievat’ sa roz-
nymi vytvarnymi cinnost’ami, ¢i hrat’ rozlicné stolové hry. Ina skupina zas hrala futbal,
k dispozicii bola jedna futbalova branka. Dalsi pozerali disneyovky, ktoré tam boli non-stop
premietané. Deti sa ocividne citili dobre, rodicia boli spokojni, Ze je o deti postarané a vsetko
klapalo.

Posledny den tohto velmi tspesného podujatia navstivili rodiny s det'mi atrakcie Disney-
landu. Celé podujatie bolo vynikajuco zorganizované (spolu s ucastnikmi konferencie bolo na
trojdnovej akcii vyse 350 I'udi). Rodicia, s ktorymi som sa rozpravala, vysoko hodnotili podujatie
a ocenovali pricu zdruzenia, moznost’ zapajat’ sa do jeho aktivit a podporu, ktort im zdruzenie
poskytuje.

Katarina Jariabkova

Dakujeme vSetkym prispievatel'om, ktori nesetrili casom a energiou a tak
napomohli k vzniku tohto cCisla Spravodaja.

Ak mate dobré napady a trochu ochoty, nevahajte a napiste nam aj vy.
Ak si myslite, Ze napady nemate, porad'te sa s nami a my vas povzbudime.
Vase obavy st nam doverne zname, netreba vsak ustat’, treba stale skasat’

a vysledok sa dostavi.
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Nasa stranka na internete

Od januara 2008 mame zverejnenu stranku Spoloc¢nosti Williamsovho syndrému na internete
s nazvom : www.spolws.sk

Ve pramef o o Wiliamsovom synrme

Podujatia Pod'akovanie sponzorom Kontakt Mapa stranok
Bleskové spravy

¢i uZ zo stretnuti, i réznych podujati
Obsahom bude aj fotogaléria s
fotografiami z akcii a iné

Dnesnym difiom je plne
sprevadzkovand “Kniha navstev " v
sekcii "Co sme napisali... v
pripade ak by mal niekto z komunity

Rekonditno - integratng pobyt a

= Co je Williamsov syndrom

Pripominam vSetkym nasim ¢lenom, Ze sa bliZi ¢as nasho spoloéného rekondicno —integraéného pobytu s ceskou

» Hovinky spoloénostou Williamsovho syndrému _Willik*
= Ako sme vznikli e R
= Zahrani¢né kontakty s )

»| Celyclanok...
Podujatia

Vikend v Cechach &)
* NaSe stretnutia e acerseriass . ; ; )

V treti majovy vikend r. 2008 sme sa (dve rodiny zo Slovenska) zucastnili stretnutia ceskej spolo¢nosti WS Willik* v

* Fotogalérie g e : %
Specialnom zariadeni — v Detskom stredisku...

Hoci sme uz v minulych rokoch uvazovali o vytvoreni webstranky pre nasu Spoloc¢nost’, stale
sme sa na to neodhodlali. Najprv nam v tom branili financ¢né problémy, lebo velakrat sme zapa-
sili o to, aby sme vobec mohli zorganizovat’ rehabilitacny pobyt nasich rodin s det'mi. Odkedy
mame moznost’ ziskavat’ percenta zo zaplatenych dani sa nasa financ¢na situacia zlepsila. Druhym
dévodom, ze sme sa neponahlali s vytvorenim webstranky, bolo aj to, ze mnohé rodiny nemali
moznost’ pristupu na internet. Casom sa viak tato situdcia meni a uz dve tretiny nasich rodin ma
moznost’ pristupu na internet. Je pravda aj to, Ze nas vyburcovala spolo¢nost” WS v Ceskej re-
publike, ktora vznikla pred rokom a po niekolkych mesiacoch uz mala aj svoju webstranku. Dal-
$im dévodom ukazania verejnosti to, co nasa Spolocnost” WS robi a ¢o je to Williamsov syndrém
je ziskavanie finanénych prostriedkov najma prostrednictvom ziskavania 2% zaplatenych dani.
Nase clenstvo v Eurdpskej federacii spolocnosti WS je tiez dovod mat’ webstranku, aby nase ses-
terské spoloc¢nosti poznali nasu cinnost’. Toto vSetko nam dalo ,,chrobaka do hlavy* a v lete
2007 sme uz s rodi¢mi uvazovali o vytvoreni webstranky aj nasej Spoloc¢nosti WS. Zist’ovali sme,
kto by nam vytvoril webstranku. Po nejakych nevydarenych pokusoch sa podarilo jednému
z nasich rodicov - panovi Kunakovi ziskat” toho pravého ¢loveka, ktory sa podujal vytvorit’ nam
nasu webstranku. Pred Vianocami 2007 sme sa dohodli a po Vianociach sa zacala praca
s vytvaranim a naplfianim stranky. Pouzili sme takmer vietky ¢lanky z nasich vydanych ¢asopi-
sov. Niektoré clanky sme nemali v pocitaci, museli sme ich znova napisat’. Mnohé ¢lanky vznikli
len v poslednom case, niektori ste nedavno prispeli novymi c¢lankami. HFadali sme fotografie
z nasich pobytov. Mnoho fotografii mame v elektronickej forme, ale tie zo starsich rokov sme
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museli skenovat’. Pan Kunak skenoval mnozstvo fotografii. Vsetky fotografie, ktoré st na stran-
ke, bolo treba upravit’ — nastavit’ vel'kost” a pomenovat’.

Mesiac neustalej prace nickol'kych I'ud{ a nasa stranka je pristupna verejnosti. Podl'a doterajsich
ohlasov, pisomnych aj ustnych, je nasa webstranka vel'mi dobre urobena po graficke;
aj technickej stranke. Vsetkym sa vel'mi paci. Prichadzaji nam ohlasy a pochvaly najmi zo zahra-
nicia.

Davam Vam tymto na znamost’, ze ti, ktor{ nemaja staly pristup k internetu, nech niekde skusia
moznost’ aspon si pozriet’ tuto nasu webstranku.

TakzZe na zaver sa chceme pod'akovat’ tvorcovi nasej webstranky — administratorovi, za takua vy-
nikajicu pracu. Je nim pan Ladislav Peth6 z firmy EL-PROFI & SERVICES.

Velmi, vel'mi zo srdca dakujemel!

Cinnost Spoloénosti

Rehabilita¢ny pobyt v Muranskej planine, leto 2006

Od februara, kedy sme sa dozvedeli, Ze pojde-
me tento rok na Muransku planinu, sme zacali
odratavat’ dni 180, 179, ...1, uz!

Prislo krasne horice leto a ¢as nasho spoloc-
ného pobytu. Zbalili sme tasky, fit lopty, plav-

ky a tesili sme sa na kamaratov a zazitky s nimi.

Za rok sa vela udialo, s niektorymi sme sa
stretli aj cez rok, s mnohymi vSak az teraz. Ces-
ta bola krasna, az na posledny usek, tesne pred
hotelom, v ktorom sme boli ubytovani. Na
poslednom tuseku cesty sme sa citili ako
v lietadle. Pod nami hlboka roklina, cesta bez

zabradlia, z druhej strany skala. Napinavé!
Najviac sa deti potesili bazénu, ktory nam bol
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kazdy den k dispozicii aj s cvicitelkami. Denne
cvicili deti v bazéne, v dazdivych dnoch s fit
loptami, sut’azili vo vedomostnych sut’aziach
iv $portovych, vytvarnych a precvicovali si
zruénost’. Vonku hrali petanque, chodili na
vychadzky do blizkeho i d’alsieho okolia, zdat-
nej${ vysli aj k Muranskemu hradu. Obcas
spfchlo, vecery boli zamracené a preto sme
nemohli vyuzit® dalekohlad vo hvezdarni
a pozriet’ si vecerna oblohu.

Aj napriek vecernému dazdiku taborak nesmel
chybat’.

Vychadzky ku konikom urobili det'om velku
radost’, mohli sa ponosit’ na konikoch. Nav-
steva Ochtinskej aragonitovej jaskyne tiez
vsetkych zaujala.

Pri Iaceni nechybali slzy, ale aj radost’, ze o rok
— znova.

Viera Bausova

Predna Hora, Muran 2006

Na tomto pobyte sa deti najviac potesili bazé-
nu, ktory nam bol kazdy den k dispozicii.
S cvicitel’kami deti denne cvicili v bazéne,

v dazdivych dfoch s balanénymi loptami, sud-
tazili vo vedomostnych sut'aziach iv Spor-
tovych, vytvarnych a precvicovali si zruc¢nost’.




Gabriskovci zase pripravili pre deti ,,Bingo®,
hru, ktora ma uz tradicne velky aspech. Vonku
sme hrali petanque, chodili sme na vychadzky
do blizkeho 1 vzdialenejsicho okolia, zdatnejsi
vysli aj k Muranskemu hradu. Vychadzky ku
konikom urobili det’om vel’kd radost’, mohli sa
ponosit’ na konikoch. Navsteva Ochtinskej
aragonitovej jaskyne vsetkych zaujala, ale aj
muizeum zvoncov v Sumiaci. Navstivili sme aj
kultarne pamiatky v okoli (v Gemeri), Sloven-
ské evanjelické gymnazium v Revtcej, roman-
sku rotundu v Siveticiach, goticky evanjelicky
kostol v Stitniku s najstarsim organom na Slo-
vensku, goticky  rimskokatolicky  kostol
v Chyznom s kridlovym oltarom od Majstra
Pavla z Levoce. Obcas spfchlo, vecery boli

zamracené a preto sme nemohli vyuzit® d’ale-
kohl'ad vo hvezdarni a pozriet’ si vecernu ob-
lohu. Aj napriek vecernému dazdiku taborak
nesmel chybat’. Cely tyzden snami travil aj
psycholég Antonios Chasouris z Grécka. Robil
sdetmi testy pamiti a orientacie. Priniesol
nam pomocky na pisanie — nasadky na ceruzku
a Specialne zosity, kde st predtlacené pismena,
takze pri pisani sa ceruzka vedie v drazke. Tie-
to zosity vymyslel $pecidlne pre deti
s Williamsovym syndromom v Grécku.
tioval sa na vsetkych aktivitach a pritom pozo-
roval spravanie nasich deti. Vel'mi sa mu u nas
pacilo. 29.7.-5.8.2006
N. Sadlofiova

Kovadov pri Stirove 2007

Po styroch rokoch sme mali nas tyzdenny po-
byt znova v hoteli Panorama v Kovacovskych
vrchoch pri Starove. Tento krat nas privital
zrenovovany hotel s peknym ubytovanim. Vy-
hliadka na Dunaj bola taka ista ako predtym. V
bazéne pred hotelom bola cerstvo napustena
Cista voda, ale dost’ studena. To vsak nevadilo

niektorym, ktori sa tam kazdy den dosyta
kapali. Prvy deni sme sa zvitali so vSetkymi, ale
aj s novou rodinou, ktora k nam zavitala na
,skusy“ zo susednej Ceskej republiky. Deti sa
rychlo skamaratili a myslim, Zze aj rodicia boli
spokojn{ s nasim pobytom, hoci s nami zostali
len tri dni. V nedelu po obede sme si trocha




zamaskrtili na vybornych tortach, ktoré prinies-
li Drapakovci na oslavu vsetkych oslavencov.
Na uvod spolo¢ného programu nam Sonicka s
Romankou zatancovali a zahrali scénku, Mar-
tinka nam zaspievala a aj maly Risko zaspieval.
Utastnici eurépskeho hudobno aktfvneho ta-
bora vo Svédsku nam porozpravali o svojich
zazitkoch a o svojom zaverecnom hudobnom
a tanecnom vystupeni. Isli sme na vylet auto-
busom a niekol’kymi autami do Mad’arska na
hrad Visegrad. Zaujal nas nielen pekny vyhlad
z hradu, ale najmi panoptikum, ktoré nam pri-
blizilo  casy slavy  obyvatelov  hradu.

4

; L/ i
Plavili sme sa lodou po Dunaji a pozreli sme si
mesto Stirovo, ktoré mi vynovené centrum
s pesou zoénou. Po obede nim miestna po-
licajna jednotka predviedla svoju cinnost’. To
sa najviac pacilo chlapcom, ktorf si vyskusali
nepriestrelné vesty, poobzerali si rozne zbrane,
puta a mohli si aj sadnut’ do policajného auta.
Do mikrofénu hovorili a kricali, akoby nahana-
li zlo¢incov. Znova sme isli autobusom do Stu-
rova a do Madarska do Ostrihomu, niektori
prechadzali peso po moste Marie Valérie. Po
navsteve mesta Ostrihom sme sa vSetci odviez-
li vlacikom ku kipalisku Vada$ v Starove. Na
kupalisku sme vyskdsali novy bazén s vlnami
ako na mori, bazény s teplou aj studenou vo-
dou. Velky zazitok mali najmi chlapci z nav-
Stevy sukromného autodopravcu, kde sme si

pozreli kamiény a do jedného mohli chlapci ale
aj dievcata nasadnut’, respektive vyliezt’. Dos-
peli im museli pomahat’, lebo to bolo vel'mi
vysoko. Ale taky zazitok, sediet’ v kamione, si
nemohli nechat’ ujst’. Pokracovali sme vyletom
do obce Muzla. Tam nas privitali Drapakovci a
ich dalsia rodina, ktor{ pre nase ,,deti* pripra-
vili §portovy program v telocvicni. Deti a mla-
dez sat’azili v dvoch skupinach proti sebe v
roznych disciplinach. Na zaver vSetci dostali
odmeny. Hoci sme mali so sebou suchy obed v
balickoch, Drapakovci nas pozvali na vynikaju-
ci gulds, po ktorom ako dezert bol uzasny
,»Varga béles. Na ten sme sa mnohi tesili uz
vopred, lebo ho ochutnali uz pred styrmi rok-
mi. Po dobrom obede rodicia isli do pivnice
kastiela v Belej na ochutnavku tamojsich znac-
kovych vin. Zatial' deti a mladez mali zabavu v
telocvicni a obcerstvenie ovocim. Pred vecerou
sme sa este stihli aj okupat’ na kupalisku Va-
das. Pred hotelom boli sitaze na trave
v roznych disciplinach. Na zaver uz tradicne
bol taborak, pri ktorom sme si opekali
ky. Pocasie nam prialo. V sobotu po ranajkach
sme sa lacili so slzami v odiach. 11.8. —
18.8.2007

N. Sadlonova

Azda nie je beznadejné.....

Nie som novinarom, ale ¢asto citim nutkanie, aby som sa podelil s Vami o moje myslienky.
Nas okolity svet len tak chrli zIé spravy. Dobré spravy nemaju Sancu na uspech. ZI¢ spravy su
senzaciami a zvy$uja adrenalin. Zial' nepretrzitym posobenim mnozstva negatfvnych sprav sa aj
nechtiac staneme bezcitnymi a stratime zmysel pre vnimanie dobrych ale ddlezitych veci. Napriek



tomu tvrdim, Ze nie je beznadejné vyniest’ na povrch tie 'udské vrodené vlastnosti, ktoré mame
zakédované od prirody. K tomu potrebujeme len trocha odvahy. Tak ako v nasej spolo¢nosti aj
na celom svete ziju l'udia a rodiny, ktori Ziji dvojakym zZivotom. Na jednej strane sa snazia byt’
platnymi obcanmi nasej spolocnosti a na druhej strane st hendikepovani vd'aka svojmu postih-
nutiu ¢o znamena a rodi mnozstvo neziadanych problémov a t’azkosti.

Aj my sme aktivnymi clenmi SWS —Spolocnosti Williamsovho Syndrému Slovenska. Nase
deti st postihnuti, medzi inymi aj vrodenou srdcovou chybou, a potrebuju celozivotnu starostli-
vost’. St'astné su tie deti, ktoré vyrastaji a Ziji v rodine medzi svojimi blizkymi. V tomto roku
sme v ramci nasich pravidelnych roénych stretnuti u druhykrat navitivili Kovacov pri Stirove.
Velmi dolezitou poziadavkou akéhokol'vek pobytu je kvalita ubytovania a stravovania. Hotel Pa-
norama po rekonStrukcii nas prijemne prekvapil nielen kvalithym ubytovanim ale aj chutnou
stravou a slusnou obsluhou personalu vdaka vedicemu Jurajovi Pethd, ktory zabezpecil pre nas
kompletnu sluzbu za naozaj slusnua cenu.

Pani starostka obce Chlaba Henrieta Kosznovszka nam odpustila poplatok za ubytovanie,
za ¢o jej patti podakovanie. Druhou dolezitou poziadavkou je kvalitna a bezpecna preprava
osoOb. Tuto sluzbu pre nas zabezpecila firma pana Jiliusa Vodicku, ktorému tiez musim tlmocit’
spokojnost’ a pod’'akovanie aj za poskytnutd zl'avu. Pocas tyzdenného pobytu sme stretli len sa-
mych ochotnych I'udi, ktoré bez vahania ponikli pomocnt ruku. Niektor{ sa priamo zapoijili do
programu a inf nam poskytli rézne zlavy. Pri navsteve kralovského mesta Vysehrad nam poskyt-
li bezplatné vstupné do muzei na kralovskom hrade. Okrem hodnotnych tematickych exponatov
nds ocarila prekrasna panorama. Clenovia nadej spolo¢nosti st vicinou slovenskej narodnost,
ktorych milo prekvapila skutocnost’, ze aj v slovenskom jazyku mali moznost’ ziskat’ informacie
v jednotlivych vystavnych miestnostiach. Rad by som videl podobné riesenie aj na Slovensku,
samozrejme v jazyku nasich susedov. V ramci tyzdenného po-
bytu sme vyuzili aj prirodzené danosti kipelného mesta. Pan
primator Starova, Mgr. Jan Oravec a pan riaditel’ Ing. Ondrej
Hogenbuch nam umoznili dvakrat volny vstup do arealu ku-
paliska Vadas. Pan Ing. Miroslav Petrech v pivnici exkluzivne-
ho kastiela v Belej pre nas pripravil nezabudnutelnd ochut-
navku vin, pricom sme s obdivom pocuvali vyklad ozajstného
odbornika. Nasim det’om najvicsiu radost’ sposobili policajti
pod vedenim Ing. Juraja Szoérada, ktori réznymi ukazkami pri-
blizili pracu policajtov. Nie menej zaujali kamioény. So sthla-
som podnikatel'a pana Zorana Inavi¢a mohli nase deti nasad-
nat’ do ozajstného kamionu. Otazok bolo neurekom. Dostat’
nase deti do kabiny bola riadna praca.

Medzi typickymi ponukami bola plavba na ,,0zajstnej rieke, ktort sme absolvovali za vyhodnu
cenu. Bol to neobycajny zazitok, vSetci sme mali z toho radost’.

Nase detl netrpezlivo ¢akali na navstevu Sportovej haly v Muzle. Tak ako pred styrmi rokmi

j aj teraz sme absolvovali rozne sut’aze. Vsetci do-
stali zaujimavé darceky, sladkosti a iné pozornosti.
Po uspesnom zvladnuti narocnych disciplin rodina
Drapakovych pozvala celt skupinu na obed do
miestneho kulturneho domu. Typické madarské
jedlo ,,paprikaskrumpli a mucnik ,,vargabéles*
zozali velky uspech. Mgr. Katarina Széradova a
Alica Laszl6ova boli hodnotnymi pomocnikmi pri
zabezpeceni tohto podujatia.
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Ako som uz spominal, kazdy ma svoje problémy. Postihnuti l'udia tych problémov maja es-
te viac. Vieme, ze by si zaslazili viac pozornosti nielen od spoloc¢nosti ale aj od nas vsetkych. Sa-
motni postihnuti, ale predovsetkym ich najblizsi, ktorf sa o nich staraju, vedia, ¢o by potrebovali,
aby neboli diskriminovani.

Napriek tejto skutocnosti pocas organizovania tohto tyzdenného pobytu som sa stretol s
uzasnym pochopenim. Koho som oslovil v mene nasej spoloc¢nosti bez vahania prejavil ochotu o
pomoc. Vel'mi ¢asto mala pozornost’, pochopenie a kladny postoj ma vic¢siu hodnotu nez z po-

vinnosti a zo zakona vytycena materialna alebo financna pomoc.
Clenovia nasej spoloc¢nosti boli nadmieru spokojni. Bol som vel'mi py$ny a hrdy na nas kraj
a tunajsich T'udi, ktorf sprijemnili nas pobyt na Juznom Slovensku. Dakujem vsetkym v mene na-

sej spolocnosti.

Vianoce pomaly klopt na dvere. Nas svet potrebuje vela takych I'udi, ktori dokazu pomoct’,

nezistne obetovat’.

Vianoce nech st nevycerpatel'nym zdrojom lasky, pochopenia a mierul!

Drapak Karoly

Postrehy Veroniky z letného vyletu

V rekreacnom zariadeni Panorama pri Kova-
cove som s ,,Wiliamsakmi* stravila jeden pek-
ny tyzden. Na zaciatku som ich pozorovala a
zvykala si na nich, ale ich Uprimna tazba po
kamaratstve si ma uz v prvé dni celkom ziskala.
Prezila som s nimi vel'a zabavy, ich detska ra-
dost’ z kazdej malickosti sa hned’ preniesla aj
na mna a ich dprimny zaujem o mna z nas co-
skoro urobil naozaj dobrych kamaratov.

Zistila som, ze ludia s Wiliamsovym syndré-
mom su milf a zazivaju tie 1sté pocity ako aj ja.

Vedia sa tesit’ ( a ako! ), vedia milovat’ a vedia
byt’ aj sklamani a smutni. Na spolo¢nych pre-
chadzkach sme spolu pozorovali prirodu a uzi-
vali si letné chvile. Vsetci ,,Wiliamsaci® sa
velmi sutazivi. Bol to skutocny zazitok, ked
sme v druzstvach sut’azili a potom sme sa spo-
lu tesili z vitazstva. Nakoniec bolo pre mna
t’azké rozIucit’ sa s nimi, ale zostali mi zazitky,
na ktoré budem spominat’ cely zivot...

Veronika Vozarova, 14 rokov

Podakovanie sponzorom

Ing. Margita Skrovankova, Antonin Pech, M. Lindner, Andrej Greo,
Rodina Kakosova, Gustav Téth, Peter Kollar, Zuzana Krculova,
Ministerstvo prace, socialnych veci a rodiny SR
VSetci darcovia 2% dane
VSetkym sponzorom vel'mi srde¢ne dakujeme!

POZOR !l Nasa Spolocnost’ zmenila sidlo.

Spravodaj — obCasnik Spolocnosti Williamsovho syndrému
Urbankova 15, 811 04 Bratislava, ICO 17326745, ¢.u. 0011486157/0900
Nepredajné — len pre clenov
Editor Martin Kollar



